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EXPOSE DES MOTIFS

Mesdames, Messieurs,

Les progres de la génétique permettent d’analyser la transmission des
caracteres héréditaires prédisposants a la survenue de pathologies, notamment de
cancers.

Les médecins onco-généticiens essayent de préciser au mieux les risques
d’un patient mais également des membres de sa famille pour préconiser la
solution la plus adaptée : surveillance et/ou prévention.

Parfois, 1l est nécessaire de remonter 1’histoire familiale de cancers afin de
conseiller les apparentés vivants, ce qui nécessite le recours a des analyses sur
des personnes décédées afin d’obtenir des informations pouvant étre utiles a la
famille.

Depuis plusieurs années, les analyses sont faites par prise de sang chez des
patients ayant un risque €levé d’étre porteurs d’une anomalie prédisposante.

Ces prélévements sont conservés longtemps, méme si le patient est décédé.

Les techniques permettent d’analyser du tissu conservé en laboratoire et qui
avait été prélevé plusieurs années auparavant.

Les ¢évolutions technologiques et les progreés scientifiques nécessitent une
évolution législative afin de mettre en adéquation ces progres et réglementation.

En effet, d’autres disciplines de génétique se développent a I’instar de la
cardiogénétique, la neurogénétique. ..

Ainsi, toutes ces disciplines auront a terme des besoins similaires.

La loi actuelle prévoit le consentement du patient ; or, en 1’espece, celui-ci
est par définition impossible a obtenir.

Cette proposition de loi ne tend, bien évidemment, pas a porter atteinte a la
dignité de la personne humaine ni a attenter au respect de la vie privée, mais,
bien au contraire, & permettre a une personne décédée avant de connaitre le
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résultat du diagnostic génétique ou en I’absence d’un tel diagnostic de protéger
ses descendants grace a un dépistage précoce.

A Tinstar des maillons ADN qui constituent la chaine génétique de
I’individu, celui-ci constitue un maillon de la chaine familiale. Tout 1’enjeu
réside donc dans la nécessité de concilier liberté de I’individu et intégration dans
I’histoire de 1’héritage génétique familial.

C’est dans ce contexte, et en parallele des discussions sur la réforme de loi
bioéthique, que cette proposition de loi s’inscrit.
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PROPOSITION DE LOI

Article 1¢"

La premiére phrase du dernier alinéa du V de I’article L. 1110-4 du code de
la santé publique est ainsi modifiée :

1° Apres les mots : « pacte civil de solidarité », sont insérés les mots : « ou
aux professionnels de santé qu’ils fassent ou non partie de la méme €quipe de
soins » ;

2° Apres les mots : « ou de faire valoir leurs droits », sont insérés les mots :
«ou qu’elles contribuent a améliorer les mesures de surveillance ou de
prévention dont bénéficient les ascendants, descendants et collatéraux de la
personne décédée ».

Article 2

A la derniére phrase du premier alinéa de I’article L. 1131-1-2 du code de la
santé publique, aprés les mots : « dans I’ignorance du diagnostic », sont insérés
les mots : « ou si elle venait a décéder avant 1’obtention des résultats dudit
examen ».

Article 3
Le second alinéa de I’article L. 1131-1 du code de la santé publique est
complété par les mots : « et de sa famille ».
Article 4

L’examen mentionné a Particle L. 1131-1 du code de la santé publique est
imputé financiérement aux membres de la famille et fait 1’objet d’un
remboursement par 1’assurance maladie.
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